DOSSIER 


PATIENT-EXPERT 



C e dossier traite la question du « patient-expert » de maniere pragmatique en 
s’interrogeant moins sur les differentes figures theoriques du patient et ses 
differentes denominations (patient-expert, ressource, partenaire, intervenant, 
mediateur) que sur les actions que les malades conduisent, les formations dont 
ils disposent, les enseignements qu’ils delivrent et les procedures et les types 
de collaboration mis en oeuvre pour les solliciter, voire les remunerer. Un patient-expert est 
un patient qui a acquis une expertise ayant donne lieu a une validation, une qualification 
ou une reconnaissance I’autorisant a exercer des fonctions, realiser des missions, delivrer 
des enseignements, assurer differents roles dans et hors du systeme de sante. Nous avons 
construit cette definition au fil du temps et en avons soupese chaque mot de maniere a 
englober toutes les situations evoquees dans ce dossier. En cherchant a comprendre le 
debat conduit autour de la denomination, nous en sommes venus a penser que la »> 

O P. 1210 Histoire d'un mouvement social OP. 1213 Definition du patient-expert OP. 1215 Patient-ressource 
chez les victimes d'amputation OP. 1216 Universite des patients a Marseille O P. 1218 Hemophilie : 
patients-sentinelles O P. 1221 Patient-expert en psychiatrie O P. 1222 Patient-expert dans la sclerose en plaques 


DOSSIER C00RD0NNE 
PAR CATHERINE 
TOURETTE-TURGIS, 

enseignant-chercheur 
qualifiee professeur 
des universes, 
UPMC-Sorbonne 
universites, Paris, 
France 

catherine.tourette- 

turgis@upmc.fr 


C. Tourette-Turgis 
declare n’avoir 
aucun lien d'interets. 


larevuedupraticien Vol. 65 _ Novembre 2015 1209 


TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN 



PATIENT-EXPERT 


diversity des termes employes etait peut-etre a decrypter en termes de figures d’autorite, au 
sens ou certains termes font plus autorite que d’autres. Si tel etait le cas, il serait alors inutile 
de perdre du temps a tenter de definir le terme ideal. C’est la decision que nous avons prise 
pour ce dossier qui, de fait, rend compte d’experiences diverses nous montrant a travers 
differents dispositifs Pinteret a former, diplomer, solliciter, recruter, integrer des malades 
chroniques afin d’ameliorer la qualite du systeme de sante. C’est en invitant les malades a 
produire des connaissances, c’est en les invitant a decrire leur experience, c’est en validant 
les acquis de cette experience que la sante de tous, les therapeutiques, la qualite de vie et 
I’organisation des soins pourront progresser en repondant au plus pres aux besoins des 
malades. La societe cognitive de demain, I’essor du courtage de connaissances en sante, 
les nouvelles formes d’acces a I’information et la crise de I’expertise mondiale dans tous les 
domaines de la vie quotidienne ont rendu caduc le maintien des frontieres entre ceux qui 
detiennent le savoir, ceux qui le produisent et ceux qui en beneficient, a tel point que personne 
n’apprend plus de personne mais que tout le monde a besoin d’apprendre a apprendre. D’ici 
peu, le debat sur la denomination du patient et la legitimite de sa qualification comme expert, 
partenaire, mediateur, intervenant ou ressource va tarir de lui-meme, au sens ou un malade 
tout au long de sa vie peut exercer plusieurs fonctions comme celles de fournisseur de 
connaissances, consultant, formateur occasionnel, enseignant temporaire, representant des 
usagers, directeur d’essais cliniques, createur de start-up en sante ou tout autre metier ou 
le fait d’etre concerne directement fait la difference dans les logiques d’actions mises en 
oeuvre et les resultats obtenus en termes de benefices pour la collectivite. C’est d’ailleurs 
bien parce que tout cela existe deja que le moment est venu d’arreter de chercher pour 
autrui, ici en I’occurrence le malade, la denomination qu’il doit endosser ! C. Tourette-Turgis 


Patient-expert : I’histoire d’un mouvement social 

De l’activisme a la 
professionnalisation 


ft emergence dans les annees 1970 dissociations 
' de patients creees par des malades revendi- 


T 5 

* quant le droit a l’information, voire le libre 
choix des therapeutiques, a eu pour effet de 
faire emerger de nouvelles figures du malade telles que : 
« le patient-expert, le patient-ressource, le travailleur- 
pair, l ’usager-formateur, le patient-chercheur ») Les annees 
1970 ont vu aussi emerger des courants d’autoformation 
en lien avec les mouvements sociaux comme les droits 
civiques, le feminisme et le mouvement du « self-help » 
(Our Bodies, Ourselves*). 


L’invention de I’activisme therapeutique 

II s’agissait pour les femmes de se reunir et d’apprendre 
par des techniques d’auto-observation un autre usage 
de leur corps. Elies ont ainsi participe a une autre 
definition du plaisir sexuel, du bien-etre et de la sante 
sexuelle feminine. Dans les annees 1980, les groupes de 
paroles de malades atteints par le sida se sont inspires 
de l’activisme des mouvements feministes. Lorsque les 
premiers malades du sida ont du organiser leur propre 
prise en charge face a l’absence de traitement et a la 
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discrimination sociale dont ils etaient l’objet, ils se sont 
reunis et sont partis de leur propre experience pour 
resoudre les problemes les plus urgents qui se posaient 
a eux, notamment ceux lies a leur survie. Ils ont photo- 
graphie leurs symptomes, ont documents leur mala- 
die, ont participe a des essais cliniques, voire ont ete a 
l’initiative de certains d’entre eux pour faire avancer 
la recherche medicale en leur faveur. Ils ont invente 
l’activisme therapeutique. II n’y a pas eu de debat por- 
tant sur la legitimite de l’expertise du mouvement des 
femmes ou celle des malades du sida, car ces groupes 
ont integre leur activisme dans le domaine de la sante 
a d’autres luttes ayant trait a 1’emancipation, a la deme- 
dicalisation et la depenalisation de l’homosexualite 
et, en ce sens, ils ont ete a l’origine de reformes sociales 
importantes. 

Dans les annees 1990, les associations d’usagers de 
drogue ont invente les groupes d’auto-support a partir 
du modele des Alcooliques anonymes. Ils ont utilise leur 
savoir experientiel pour aider d’autres malades a s’en 
sortir, et globalement cette expertise a ete reconnue 
comme pouvant avoir des effets therapeutiques equiva- 
lents a des interventions conduites par des profession- 
als de sante. L’expertise des usagers de drogue a ete 
d’autant plus acceptee qu’elle est intervenue en pleine 
epidemie de sida et qu’il fallait absolument reduire le 
nombre de nouvelles contaminations dans la population 
des toxicomanes injecteurs de drogue. II etait du devoir 
des politiques publiques de mettre en place et d’utiliser 
tous les moyens disponibles, y compris la mise a dispo- 
sition d’echangeurs de seringues puis de produits de 
substitution, ainsi que tous les moyens tendant a la 
guerison et la reduction des risques. 

On voit done bien dans les trois exemples cites ci- 
dessus, pour ce qui concerne la France, que la volonte 
de demedicaliser l’approche de leur sante et de prendre 
en main le controle de leurs corps et des strategies 
therapeutiques n’a jamais pose de probleme quand ils 
ont ete articules a des luttes pour la reconnaissance 
des droits ou ont ete conjointement l’objet de politiques 
publiques. Mais certaines maladies, y compris les asso- 
ciations qui les represented, sont plus « silencieuses » 
que d’autres au niveau de leur impact societal en termes 
de luttes et de revendications. On a aussi tendance a 
plus facilement reconnaitre l’expertise d’experience 
dans des maladies ou l’on manque de connaissances 
medicales, comme les maladies rares, car on a besoin des 
recits d’experience des malades. D’autres domaines, 
comme celui des maladies cardiovasculaires pour 
lesquelles il existe un solide arsenal therapeutique, 
sont peu enclins a faire appel a l’expertise des malades. 

La voie de I’education therapeutique 

En France, deux entrees privilegient et reconnaissent 
l’utilite sociale du patient-expert : l’education therapeu- 
tique (ETP) et la democratic sanitaire. La loi de 2002 sur 


la democratic sanitaire et la loi « Hopital, patients, sante 
et territoires » (HPST) de 2009 sur l’education therapeu- 
tique invite les organisations sanitaires et le monde du 
soin a faire participer les patients a T elaboration des 
decisions qui concernent leur sante. 

A l’issue d’un appel a projets, lance par le ministere 
de la Sante en 2010, sur les conditions et modalites 
d’intervention de patients dans la mise en oeuvre de 
programmes d’ETP, le ministre des Affaires sociales et 
de la Sante a diffuse deux guides : l’un sur le recrutement 
des patients intervenants, l’autre sur l’engagement des 
intervenants dans ces programmes. Ces guides ont ete 
construits par les associations ayant une experience 
dans ce domaine. Le modele retenu pour le recrutement 
propose « des outils propres aux demarches classiques de 
recrutement » 2 et un ensemble de Aches outils realisees 
pour chaque etape du recrutement, de l’appel aux candi- 
datures au guide d’entretien individuel. Parallelement, 
des brochures doivent etre redigees en direction des 
equipes des programmes d’ETP pour s’assurer de la col- 
laboration des soignants et les associer dans la phase 
de recrutement tout en transmettant un message clair 
et attractif sur le role de « patient-intervenant » et T inte- 
ret pour les equipes de l’integrer dans les programmes 
d’ETP. 

Un patient-intervenant peut, par le biais de l’edu- 
cation therapeutique, intervenir aupres de ses pairs a 
condition qu’il satisfasse a un ensemble de prerequis : il 
doit avoir ete recrute comme patient-intervenant par une 
association et satisfaire a un certain nombre d’exigences. 
Les objectifs qui lui sont assignes sont : « apporter [son] 
experience de la maladie, des traitements et de la vie au 
quotidien : I’alimentation, Vactivite physique... aborder 
des sujets de la vie que les patients n’osent pas toujours 
soulever avec les soignants : fatigue, vie affective et 
sexuelle, conditions de travail, relations familiales ». 2 

Les criteres de selection d’un patient-intervenant 
portent sur son engagement a suivre une formation qua- 
liAante et sur « sa capacite a prendre du recul par rapport 
a son experience », sa capacite d’empathie, ses qualites 
d’expression, sa capacite a etre optimiste ou positif, sa 
capacite a travailler en equipe. . . z 

Une professionnalisation emergente 

En France, le debat autour du patient-expert se preoc- 
cupe peu de l’identite de ce patient, de son histoire et de 
sa vie reelle. Le debat reste crispe autour de la question 
du statut que le monde medical devrait lui assigner : 
Qu’a-t-il le droit de faire ou de ne pas faire ? Faut-il le 
remunerer pour les actions qu’il realise ? Quels sont 
les criteres qui doivent etre appliques pour le recruter ? 
Le terme d’expert est l’occasion de conAits dans le champ 
sanitaire, car il manque en France une culture de l’ex- 
pertise d’experience dans des domaines comme celui de 
la maladie. C’est comme s’il etait impertinent de soutenir 
que vivre longtemps avec une maladie chronique »> 
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donne a celui qui en est atteint un certain savoir expe- 
r ientiel qui fait qu’ il finit par acquerir des savoirs et des 
savoir-faire tres utiles a d’autres patients, a la commu- 
naute des soignants et aux chercheurs. 

Si l’on sort du champ du soin pour aller dans celui 
de la formation des adultes, le debat prend des aspects 
differents, et les questions deviennent : quelles sont les 
logiques de professionnalisation a l’ceuvre dans le travail 
et le developpement des malades qui exercent des fonc- 
tions d’enseignement et de formation aupres des autres ? 

Comment, dans le cadre des activites conduites par 
les malades, se posent les modalites de professionnali- 
sation des activites, des acteurs et des organisations ? 

Enfin, quelles sont les dynamiques de developpement 
professionnel des sujets et quelles offres sont faites aux 
malades qui exercent un certain nombre d’activites dans 
diverses institutions ? L’emergence de nouveaux metiers 
de la sante constitue une opportunity pour de nouveaux 
acteurs de sante. II va de soi que, parmi les acteurs de 
sante, les malades represented un public prometteur 
et potentiellement hautement contributeur en termes 
de professionnalisation. 

La maladie est l’occasion d’un certain nombre d’ap- 
prentissages a partir desquels les malades acquierent 
des savoirs et des competences en situation qu’ils trans- 
forment en activites et en savoirs pour faction. Cette 
acquisition est verifiable par tout un chacun lorsqu’on 
demande a un malade chronique « Qu ’est-ce que la mala- 
die vous a appris ? Qu’est-ce que vous savez faire mainte- 
nant que vous ne saviez pas faire avant votre maladie ? ». 3 
II va de soi qu’une partie des apprentissages et des 
competences prend aussi sa source dans les soins qui 
ponctuent la trajectoire de la maladie. Excepte dans le 
cadre de l’education therapeutique, il est d’ailleurs 
notable qu’a l’heure actuelle les sciences humaines et 
sociales se sont plus preoccupees de l’impact de la 
maladie chronique sur la qualite de vie du sujet que 
de l’impact des soins, alors que ceux-ci definissent pre- 
cisement la part active du sujet et sont l’objet de multi- 
ples activites a conduire par les malades. 

La maladie est l’occasion d’un ensemble de pratiques 
autoreflexives et elle represente un evenement signifi- 
catif dans l’histoire de vie d’une personne qui l’amene a 
reconsiderer les valeurs qui organisaient ses modalites 
et ses cadres d’existence. Ce travail autobiographique, 
quelles que soient les formes qu’il prend, a pour effet une 
transformation de la personne attribuable a T experience 
qu’elle vit, donnant lieu a des acquis souvent difficiles a 
mettre en mots. C’est en utilisant des approches comme 
les recits d’experience, les recits de vie, les journaux per- 
sonnels qu’on a acces au vecu experientiel de la maladie 
et aux savoirs qui en decoulent qui articulent des dimen- 
sions d’intimite et d’alterite. La mise en recit de l’expe- 
rience vecue de la maladie et de ses soins constitue une 
etape importante dans le developpement de la personne 
malade. Elle est source de decouverte d’un soi inconnu, 
nouveau, qui reste a apprivoiser et qui peut devenir une 


composante des identites multiples de la personne ma- 
lade qui ne peut en aucun cas etre reduite a sa maladie. 

Un exemple de parcours diplomant : 
les universites de patients 

Les activites des malades au service de la collectivite 
s’inscrivent dans un nouveau paradigme social neces- 
sitant leur reconnaissance et leur valorisation, au sens 
ou dans nos societes les attentes des personnes benevoles 
ont sensiblement evolue, notamment le desir de bene- 
ficier en retour de leur investissement d’une valorisation 
de leur parcours. Dans le cas des personnes malades, et 
nous l’avons bien vu dans le cas du sida, de nombreuses 
personnes qui avaient assure des fonctions et des activi- 
tes benevoles ont pris le chemin du retour au travail 
concomitant au recouvrement de la sante apporte par 
l’arrivee des tritherapies en 1996. Le fait d’avoir assure 
des fonctions d’accompagnement, d’ecoute, de forma- 
tion, de recherche leur a donne envie de se profession- 
naliser dans des espaces organisationnels en rupture 
avec leurs anciens metiers. Il est apparu tres vite que 
les competences acquises des volontaires dissociations 
de lutte contre le sida etaient transferables, telles que la 
prise de responsabilite, l’esprit d’initiative, les capacites 
de communication et d’organisation, la gestion de pro- 
jets innovants, le management d’equipes. 

C’est ce constat qui nous a amene a creer la premiere 
universite des patients en France en 2009 a l’universite 
Pierre-et-Marie-Curie (a la faculte de medecine) [UPMC] 
a Paris. En effet, nous avions vu en 1997 que l’universite 
de Californie ouvrait des cursus diplomants et gratuits 
aux malades ayant survecu au sida et qui desiraient 
se reinsurer professionnellement et utiliser leur expe- 
rience au service de la collectivite. Nous avons aussi 
participe aux Etats-Unis a la creation des universites 
« VIH » destinees aux volontaires et aux benevoles qui 
desiraient faire reconnaitre les acquis de leur experience 
dans les associations et obtenir un diplome leur permet- 
tant de continuer leur developpement professionnel pour 
pouvoir agir a d’autres niveaux dans les instances de 
sante. 

En France, par le biais du droit a l’education et a la 
formation tout au long de la vie (1998) et des dispositifs 
de validation des acquis de l’experience professionnelle 
et personnelle (1985 et 2002), les universites ont toute 
latitude et sont vivement sollicitees par leur tutelle pour 
inclure des publics en situation de vulnerability ou de 
precarite et leur proposer des parcours et des cursus 
diplomants. C’est dans ce cadre que nous avons inclus 
dans les parcours diplomants en education therapeu- 
tique des malades et des volontaires dissociations qui, 
de fait, assuraient deja des fonctions d’enseignement, 
de formation de leurs pairs ou de soignants. Nous avons 
ensuite etudie les besoins formules par les malades, 
par les associations, et aussi les recommandations et 
les besoins des agences regionales de sante et sommes 
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en train de construire des certificats universitaires en 
reponse a ces besoins, notamment un certificat ayant 
trait a la formation de malades desirant devenir repre- 
sentants des usagers et un autre sur un cursus d’acqui- 
sition de diplomes et de formation des malades desirant 
se former au case management dans le cancer. A ce jour, 
l’universite des patients a l’UPMC a diplome plus de 
103 malades qui exercent pour la plupart dans le champ 
de l’education therapeutique, de la representation des 
usagers et de la formation des adultes, avec quelques 
inscrits en doctorat desirant se consacrer a la recherche. 
Quelques malades diplomes se sont regroupes et ont cree 
des agences de conseil en communication sante, d’autres 
sont a l’initiative d’innovations sociales et legislatives 
importantes dans le domaine de la sante. Le passage par 
un statut d’etudiant represente une transition sociale 
mobilisatrice qui permet a la personne de structurer 
differemment son parcours biographique et aussi d’iden- 
tifier les ressources acquises au decours de sa maladie 
sur lesquelles elle desire capitaliser en ter mes de compe- 
tences a developper, a approfondir, a faire reconnaitre et 
a utiliser dans son parcours postuniversitaire. 

L’initiative de l’UPMC a ete suivie par l’universite 
de Marseille et plus recemment par l’universite de Gre- 
noble. En 2014, la Conference des presidents d’universite 
a accueilli positivement cette initiative, et d’autres pro- 
grammes universitaires en direction des malades sont 
en cours de creation dans d’autres universites. © 
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RESUME PATIENT-EXPERT : L’HISTOIRE D UN MOUVEMENT 
SOCIAL 

La notion de patient-expert est apparue dans les annees 1980 dans la culture anglo- 
saxonne. A lorigine liee a I'activisme, aux mouvements sociaux et aux associations 
de lutte contre le sida, cette notion a donna lieu a de multiples declinaisons comme le 
patient-ressource, le pair-usager ou pair-mediateur, le patient-intervenant. Malgre les 
debats sur la notion de patient-expert, I'expertise d'experience des malades chroniques 
donne lieu a une reconnaissance, et le malade est devenu un acteur incontournable dans 
les instances de decisions en sante. 

SUMMARY EXPERT PATIENT: THE STORY OF A SOCIAL 
MOVEMENT 

The recognition of patients' expertise appeared in the BO's in the Anglo-Saxon culture. 
Originally linked to activism, social movements and non-profit organizations of fight against 
AIDS, this concept has given rise to multiple name variations such as resource-patient, 
user-peer or mediator-peer, intervening patient. Despite the debates regarding the name 
of expert-patient, the expertise of patients’ experience with chronic illness leads to a 
recognition and the patient has become a key player in health decision-making bodies, 
in therapeutic education and in the improvement of healthcare system. 



Definition du patient-expert : 
eviter confusions et malentendus 


L objectif de cet article est de 
contribuer a clarifier ce qu'est 
I un patient-expert a partir d'une 
etude realisee aupres des principaux 
concernes. Nous montrerons que la 
definition qui affirme qu'il y a trois 
types de patients-experts , 12 « I’expert 
de lui-meme », « I'expert des autres » et 
« I'expert pour les autres », participe a 
alimenter la « confusion » que certains 
auteurs, dont ce dernier, denoncent. 
Certaines (rares) associations de pa- 
tients utilisent le terme « patient-expert » 
pour parler des patients qui s’impli- 
quent dans le systeme de sante et en 
particulier de ceux qui contribuent a 
I’education de leurs pairs. Toutefois, ies 
termes associes au patient-expert ne 


sont pas stabilises, et on assiste a 
plethore de propositions (patient- 
ressource, patient-relais, patient- 
intervenant, patient autonome...) qui 
visent a la maniere d'un logo a promou- 
voir telle ou telle ecole. Cette rhetori- 
que floue ne fait pas, contrairement a 
ce que d'autres auteurs affirment , 3 que 
renvoyer a des realites differentes 
mais, ne soyons pas dupes, essaie 
d'eviter d’associer les notions d'expert 
et de patient. En effet, le terme « expert » 
quand il est accole a celui de « patient » 
fait I'effet d’un paratonnerre intellectuel, 
c'est-a-dire qu'il empeche de bien pen- 
ser, concentrant sur son usage I’en- 
semble des critiques, dont celle d’etre 
un oxymore. On constate que certaines 


associations de malades s'arc-boutent 
a la notion de patient-expert tandis que 
d’autres y renoncent sans difficulty, 
se contentant d’user du terme de « pa- 
tient-ressource » ou de « patient-relais », 
se disant sans doute « qu'importe le 
flacon pourvu qu’on alt I’lvresse ». A 
notre avis, elles ont tort. Ou alors, elles 
ont tort dans certains contextes car il 
existe bien des patients qui partagent 
avec les experts bien des similitudes 
et, comme le dit Albert Camus, « mal 
nommer les choses, c'est ajouter au 
malheur du monde ». 4 

Avant de presenter nos resultats, 
il nous parait necessaire de rappeler 
les caracteristiques principales de la 
notion d’expert en commenpant »> 
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